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Les transplantations d'organes,
une longue aventure
Daniel ALAGILLE
Le cycle de conférences qui s'ouvre aujourd'hui va aborder un des domaine s
les plus redoutables de la médecine moderne, de la science moderne : la mort de l'enfant .
D'un côté c'est un enfant atteint d'une malformation congénitale ou d'une maladi e
chronique incompatible avec la vie . Cet enfant-là a souvent, depuis plusieurs années ,
rendez-vous avec la mort. Et voici que la transplantation d'organes va lui permettre
d'échapper à son destin . C'est un désespoir qui s'efface, c'est une espérance, un desti n
qui réapparaissent . Ce sont une mère, un père, qui sortent du désert et retrouvent un futu r
qui leur était jusqu'alors interdit. C'est l'angoisse quotidienne qui se dénoue, c 'est un
sourire, un regard d'enfant que l'on rencontre à nouveau sans en être terrifié .
De l'autre côté, c'est un enfant qui n'avait pas rendez-vous avec la mort : il étai t
né bien portant et porteur de toute l'espérance de vie . Et voici que sa trajectoire va être
brusquement, brutalement cassée, par un accident horrible qui va le précipiter dan s
l'irréversible scandale de promesses d'un seul coup interrompues . Pour les parents de
cet enfant-là, c'est l'événement totalement insoutenable, inapaisable, inépuisable . On
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touche là à l'intolérable, car on est aux rives ultimes de l'âme humaine, celles-là même s
qui détiennent une part du secret de la vie . Or voici que depuis à peu près 15 ans pou r
le rein, et depuis quelques années seulement pour d'autres organes, cet enfant qui avai t
rendez-vous avec la mort et cet autre qui n'avait pas ce rendez-vous, vont se rencontre r
dans ce miracle que représente aujourd'hui la transplantation d'organes .
C'est à ce miracle que ce cycle de conférences est consacré car il engage a u
plus profond l'homme, ses connaissances, sa science, son pouvoir sur la mort et ses limites ,
dans le respect de ce que la société qui l'entoure peut fixer au développement de s a
responsabilité. Nous sommes bien là au coeur des problèmes habituellement abordés par
le M.U.R.S. Et pour permettre à chacun de mieux pénétrer l'éprouvant chemin de ce s
transplantations d'organes chez l'enfant, il vous sera d'abord donné des informations un
peu techniques, mais simples, car elles sont indispensables à la compréhension global e
de ce problème.
Les conférenciers
C'est tout d 'abord Didier HOUSSIN, très remarquable et jeune chirurgien, qui
viendra vous exposer la prodigieuse organisation qui rend possible qu'un organe prélevé
chez un enfant mort puisse faire revivre un enfant qui était condamné à mort . C'est A
Didier HOUSSIN que nous devons initialement que la transplantation du foie soit devenu e
possible en France. Nous sommes à cet égard plein d'admiration, plein de reconnaissanc e
pour le courage et le talent qui lui ont permis d'être, dans notre pays, le premier à tente r
sur notre demande cette aventure qui, aujourd'hui, n'en est plus une .
Michel BROYER, qui a créé il y a 15 ans la transplantation de reins chez l'enfant,
nous exposera ensuite les problèmes qu'il a eu à surmonter petit à petit pour faire de
ce qui était une aventure , une routine aujourd 'hui . Michel BROYER est certainement un
des pédiatres qui a la plus grosse expérience mondiale de la transplantation du rein che z
l'enfant . C'est avec son expérience, avec son travail, que nous avons appris à contourner
les difficultés d'ordre médical, immunologique et pharmacologique, qui ont rendu possibl e
la tolérance d'un organe étranger par un receveur qui mettait en jeu toutes ses force s
immunologiques spontanées pour le rejeter hors de son organisme. Et si aujourd'hui on
peut, comme vous le verrez, transplanter chez l'enfant foie, coeur, poumon et d'autres
organes, c'est grâce à l'expérience, au vécu, aux échecs du début, puis aux succès constants
des transplanteurs de reins d'enfant, que l'extension de ce programme initial est devenu e
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aujourd'hui possible . Pour Michel BROYER aussi, nous avons une très grande reconnais-
sance et une très grande admiration .
La conférence suivante sera animée par Jean KACHANER qui parlera, non plus
des transplantations que l'on est en droit aujourd'hui de considérer comme «historiques» ,
mais des transplantations modernes d'organes chez l'enfant, c'est-à-dire le coeur, l e
poumon et le foie, qui ont été rendues possibles grâce aux progrès formidables de l a
technique chirurgicale, entre les mains des chirurgiens du coeur, du foie et des voie s
biliaires. Ces progrès ont eu toute leur efficacité grâce à l'apparition dans la pharmacopée
moderne, d'une drogue dont chacun attendait un jour la découverte, la ciclosporine, qui
est venue apporter une contribution considérable, au moment même où les problème s
chirurgicaux proprement dits commençaient à être accessibles et résolus . C'est de la
conjonction de ces progrès pharmacologiques et de ces progrès chirurgicaux qu'est né e
la transplantation moderne des organes autres que le rein chez l'enfant.
Les trois conférences suivantes donneront un regard spécifique de notre société
et de notre culture sur la mort de l'enfant. Ce point apparaît aujourd'hui comme l'u n
des facteurs humains majeurs à l'extension des programmes de transplantation d'organes
chez l'enfant. Serge LEBOVICI, qui est un psychiatre d'enfants, et qui a mené depuis toujour s
une très longue réflexion sur l'enfant et la mort, nous apportera son vécu, sa réflexion ,
son analyse de ce drame que nous devons cotoyer si nous voulons prolonger et étendr e
le miracle de la transplantation d'organes chez le tout-petit .
Nous avons tenu à avoir également le témoignage et la réflexion d'un religieu x
sur ce point, dans lequel une dimension profonde est nécessairement porteuse d'un e
réflexion religieuse . Le Père Michel DUBOST qui anime la paroisse de Saint-Jacques d u
Haut Pas, prestigieuse par son niveau spirituel aussi bien qu' intellectuel, a accepté la
très difficile épreuve de venir vous apporter ce témoignage de chrétien, devant cett e
déroute qu'est la mort d'un enfant.
Enfin, la dernière de ces conférences sera présentée par Pierre ROYER : il a été
pour notre génération ce que Robert DEBRE a été pour la génération précédente, le phar e
de la médecine d'enfants dans notre pays, et on peut dire dans la quasi-totalité des pay s
étrangers . Pierre ROYER est maintenant président du Conseil d'administration du Centre
international de l'enfance; nous avons toujours eu recours à la profondeur de sa réflexion
éthique lorsque nous étions en difficulté devant les problèmes de notre métier . Il nous
a toujours apporté le secours d'un vécu, d'une expérience humaine, dont nous avons ten u
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qu'il vous soit également offert sur ce sujet si difficile : c'est ainsi que l'on concluera
de façon très naturelle ce cycle de conférences en se plaçant bien dans le cadre du M .U.R.S .
qui est celui de la responsabilité des scientifiques dans le progrès technique qu'ils on t
a assumer avec le respect total de l'éthique .
Un regard en arrière
Ainsi, la transplantation d'organes chez l'enfant est aujourd'hui possible grâc e
à l'addition récente des progrès de la technique chirurgicale et la naissance d'une nouvell e
molécule chimique permettant de préserver le greffon étranger chez le receveur . Mais
si l'on met à part la transplantation rénale, tout ce dont nous allons parler les uns et le s
autres est né il y a 4 ou 5 ans . Nous sommes en plein développement, en pleine acquisition ,
et probablement encore en pleine contradiction, en plein doute sur ce qu'il est possible ,
sur ce qu'il est licite et sur ce qu'il n'est pas raisonnable de tenter. Il faut savoir que
ces problèmes dans lesquels nous nous débattons les uns et les autres chaque jour son t
la réalisation d'un rêve très ancien : il n'y a pas moins de 22 ans que, personnellement,
je rêve à la transplantation du foie chez l'enfant .
En 1967 encore mouraient toujours les enfants qui naissaient sans voie biliaire .
Déjà l'idée de leur transplanter un foie neuf paraissait évidente . C'est ainsi que j'ai envoyé
pendant 3 ans dans un des plus prestigieux centres d'immunologie nord-américains, u n
de mes jeunes collaborateurs, avec l'idée que le nouveau-né pouvait être immunologi-
quement immature, ce qui éviterait peut-être chez lui le rejet d'un organe transplanté .
L'enfant présentait peut-être, trois semaines, six semaines après sa naissance, un éta t
privilégié transitoire susceptible de lui permettre de supporter, sans risque de rejet, u n
greffon étranger. Au terme de ces trois années, ce collaborateur est revenu avec une répons e
négative tout à fait surprenante pour l'époque : l'enfant nait avec un capital de réponses
immunologiques complètement mature, ce qui permet d'ailleurs des vaccinations à l a
période néo-natale, comme le B .C.G. Par conséquent le rêve que nous avions caressé
devait être abandonné; nous ne pouvions pas réussir chez les nouveau-nés les transplan-
tations comme nous l'avions espéré .
Entre temps, un chirurgien japonais, Mario KASAI, a mis à notre disposition un e
intervention très originale qui consiste à prendre un morceau d'intestin et à l'implante r
dans le foie pour créer artificiellement une voie biliaire : nous avons alors cru que
l'intervention de Kasaï nous éloignait de la nécessité de transplanter le foie chez des enfant s
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tout petits . En 1974, j'ai rencontré Thomas STARZL, chirurgien américain, qui est le véritabl e
pionnier, le créateur de la transplantation hépatique chez l'homme . Mais à cette date ,
Starzi ne transplantait, et cela dans des conditions très difficiles, que des foies d'adulte s
chez des adultes : il n'avait aucune expérience pédiatrique . Il disait alors : «Il faut continuer
à faire des interventions "à la japonaise", car cela va permettre à ces enfants d'atteindre
un âge où nous pourrons les transplanter» . Vision prophétique chez ce chirurgien ex-
trêmement complet, animé d'un esprit de recherche et d'une excellente connaissance de
la physiologie hépatique . Il est resté pendant 16 ans seul aux Etats-Unis à avoir le droi t
de continuer à tenter expérimentalement chez l'homme des transplantations hépatiques .
En 1978, je suis allé voir Thomas STARZL à Denver dans le Colorado. Il commençait, m'avait-
on dit, à transplanter quelques enfants, et bien entendu le rêve de 67, l'échec et les difficultés
que nous commencions à avoir avec l'intervention «japonaise», donnaient envie d'aller
voir sur place les premiers enfants qu'il avait transplantés . Mais cette rencontre a été
une expérience très douloureuse : j'ai vu ces premiers enfants transplantés survivre au
prix d'une effroyable qualité de vie. En réalité, à cette date la transplantation du foie
chez l'enfant était encore au stade expérimental, or nous estimions que nous n'avion s
absolument pas le droit de faire de la chirurgie expérimentale chez des enfants dont le s
parents nous faisaient confiance, avec l'espoir que nous pourrions les guérir . Ce rêve
qui avait déjà 11 ans d'ancienneté était toujours inaccessible. Nous estimions n'avoir
moralement pas le droit de débuter un programme de transplantation du foie chez l'enfant .
En 1983 s'est tenue à Washington, organisée par l'Institut national de la Santé
nord-américain, une réunion qui avait pour but d'évaluer si la transplantation du foie étai t
encore du domaine de la recherche ou si elle entrait enfin dans le domaine de l'application
routinière, auquel cas elle cesserait d'être financée sur les crédits fédéraux de recherche
et serait prise en charge par les compagnies d'assurances nord-américaines . Quel n'a pas
été mon embarras dans cette réunion où se retrouvaient tous les grands acteurs mondiau x
de la pathologie hépatique, de découvrir avec inquiétude que j'étais le seul médeci n
d'enfants. Ceci situe bien le climat de solitude dans lequel les pédiatres poursuivaien t
leur rêve : pourraient-ils encore longtemps continuer à évoluer en dehors des progrè s
qui manifestement avançaient très fort et très bien chez l'adulte ; 1983, c'était 3 ans aprè s
l'apparition de la ciclosporine : il était clair, au terme de cette réunion, qu'on était à un
tournant fondamental et que peut-être on pouvait commencer à envisager un jour d e
transférer chez l'enfant les acquisitions encore toute récentes faites chez l'adulte .
En 1984, à Bruxelles, un groupe de chirurgiens-pédiatres a créé un centre de
transplantation du foie. Nous avons aussitôt pris contact avec ce groupe et rencontré un
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chirurgien riche de qualités professionnelles et humaines exceptionnelles . Nous avons
alors découvert qu'avec Jean-Bernard OTTE, la transplantation hépatique chez l'enfant étai t
devenue une réalité accessible . Il ne nous restait plus qu'à former les différentes équipes
et à organiser leur coordination, pour transformer en réalité ce rêve qui commençait à
vieillir, face à la pression des familles, et de l'impatience bien compréhensible de me s
collaborateurs .
Entre temps, Starzl, quoique chirurgien d'adultes, transplantait de plus en plu s
d'enfants, et dans l'année 1984, il avait transplanté plus d'enfants que d'adultes . La chose
était donc devenue une réalité courante qui avait cessé d'être une aventure expérimentale ,
et nous n'avions plus aucune raison de nier cette possibilité, et il fallait que nous y
participions .
Une équipe de transplantation, c'est une trentaine de médecins, chacun irrem-
plaçable dans sa compétence, et qui doit s'insérer entre le précédent ou le suivant dans
un système de précision horaire tel que s'il y a le moindre dérapage, la transplantatio n
est compromise. Didier HOUSSIN vous expliquera ce pari fantastique la semaine prochaine ;
c'est toujours un défi, qui oblige, non pas seulement les membres d'une équipe à
parfaitement s'entendre entre eux, mais les membres de plusieurs équipes à se rôder le s
uns avec les autres pour que la somme de ces efforts et de ces compétences obtienn e
la réussite, le succès d'une greffe chez des enfants dont plus d'un tiers sont âgés de moin s
de 3 ans.
En 1987 et 1988, le groupe de Cochin avec Didier Houssin, le groupe de Bicêtr e
avec Jacques VALAYER, ont fait 77 greffes de foie chez des enfants sélectionnés et préparé s
à la greffe par le groupe d'hépatologie pédiatrique à Bicêtre, puis pris en charge pou r
l'immédiate et difficile période post-opératoire, dans l'unité de réanimation pédiatriqu e
de Gilbert HUAULT à Bicêtre. Pendant la même période, 10 enfants inscrits sur la liste
d'attente sont morts avant d'avoir pu être transplantés faute de greffons compatibles pou r
les sauver.
Les obstacles et les difficultés
Nous avons prévu en 1989 de transplanter 60 enfants dans le groupe Bicêtre -
Cochin, et aurons atteint, avec ce chiffre, nos possibilités maximales . Or, nous avons évalué
les besoins globaux pour la France aux alentours de 120 enfants à transplanter. C'est-
à-dire qu'il faut dès maintenant préparer d'autres équipes parisiennes et surtout provin -
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ciales, de telle manière que les nombreux enfants que nous ne pouvons prendre en charge,
puissent l'être avec des équipes suffisamment rôdées pour que nous leur confions de s
enfants qui dans un premier temps viennent nous trouver . A ces estimations s'ajoutent
des enfants qui contractent une maladie virale du foie et qui la transforment en quelque s
heures, en quelques jours, en une maladie mortelle : tout le monde est d'accord aujourd'hu i
pour penser que ces enfants atteints «d' hépatite fulminante» relèvent d'une transplantatio n
hépatique qui doit être faite en «hyper-urgence», c'est-à-dire dans un délai maximu m
de trois jours. Ces deux dernières années, 8 transplantations ont été faites chez nous pour
des enfants ainsi condamnés à mort en quelques heures avec une quasi-certitude : deux
seulement d'entre eux n'ont pas échappé à leur destin fatal, mais les six autres sont sorti s
guéris grâce à la greffe d'un foie .
Ainsi les difficultés propres à l'enfant sont énormes . Michel Broyer atténuera
peut-être ces propos, car dans la quasi-totalité des cas, les greffons rénaux dont ces enfants
ont besoin, sont prélevés chez des adultes . Mais pour le coeur, pour le poumon, pour
le foie, notre contrainte est de prélever les greffons destinés à la transplantation chez u n
enfant mort de même poids et de même âge que l'enfant à qui ce greffon est destiné .
Une autre difficulté nous sépare un peu de la transplantation rénale : un greffon
rénal dispose d'environ 48 heures de vie . Par ailleurs, son receveur potentiel est conserv é
en état de vie tout à fait satisfaisant pendant de longues périodes, au prix de deux ou
trois séances par semaine d'épuration périodique . Il n'y a donc jamais de transplantatio n
rénale faite en urgence . A l'inverse, un greffon cardiaque ne survit que 4 heures aprè s
avoir été prélevé. Un greffon hépatique ne survit que 7 heures après son prélèvement .
Jean Kachaner vous exposera en détail ces contraintes qui expliquent la course contre
la montre que l'on déclenche lorsque l'on apprend qu'à 1 .000 kms, à 1 .500 kms, il y
a peut-être un greffon disponible pour tel enfant qui attend d'être greffé depuis six mois ,
et qu'il va falloir à tout prix que ce greffon arrive en bon état, au bon endroit, tout l e
monde y étant rassemblé pour que la greffe soit réussie .
Or, tous les organes prélevables chez un enfant en état de mort cérébrale on t
un receveur potentiel. Et tout organe non prélevé chez un enfant mort entraîne le retar d
ou la disparition d'un espoir de vie chez un enfant candidat à une transplantation . Voilà
notre dilemme, voilà notre contrainte, voilà notre drame .
Pour gagner ce combat, trois obstacles doivent être surmontés . Le premier
concerne la définition de la mort . Jusqu'en 1960, la mort c'était l'arrêt cardiaque . Et pui s
les progrès formidables des techniques de réanimation ont fait apparaître que le coeur
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n'était pas grand chose entre la vie et la mort . Et que l'organe qui faisait la frontière
entre la vie et la mort, ce n'était ni le poumon, ni le coeur, c'était le cerveau . C'est ains i
qu'est née la notion de «mort cérébrale». A cause des transplantations d 'organes, il a
donc fallu développer une définition juridique de la mort et non plus empirique comm e
elle l'était depuis que l'humanité existe. Une circulaire qui date de 1968 a défini de façon
très précise ce que sont aujourd'hui les critères de la mort, qui nous autorisent à considére r
un enfant comme mort, et par conséquent à demander s'il peut être un donneur potentiel
d'organes pour plusieurs enfants en attente de greffe . C'est bien entendu le plus souvent
un accident brutal qui a conduit un enfant jusqu'alors bien portant en réanimatio n
pédiatrique. Ces enfants sont placés sous respiration assistée, et ce n'est donc certainemen t
pas l'arrêt de la respiration qui peut signaler la mort . La disparition prolongée de tous
les réflexes est un autre signe indispensable pour évaluer la mort cérébrale . Le tracé
électrique de l ' activité cérébrale, telle que l 'enregistre l'électro-encéphalogramme, doi t
être nul pendant une durée suffisante, en général six heures, et plus longue encore che z
un enfant de moins de trois ans . Voilà ce que sont les critères légaux actuels de la mort
cérébrale. Mais il n'y a pas unanimité internationale sur ces critères, il n'y a pas une
définition internationale de la mort cérébrale. Et nous ne devons plus employer un terme
qui a été très mal utilisé, et à prêté à confusion, celui de coma dépassé . Ca n'existe pas
le coma dépassé, ce qui existe c'est la mort et elle est définie par la mort cérébrale . Les
centres de réanimation pédiatrique qui reçoivent ces enfants et qui déclarent et signen t
le décès ont pour mission de maintenir artificiellement la vie des organes : du coeur,
du poumon, du foie, en faisant une assistance hémodynamique, ventilatoire, rénale, en
protégeant cet enfant mort des risques infectieux auxquels l'expose cette situation si étrange
où la vie est abandonnée parce que le cerveau n'existe plus, jusqu'à ce que le réseau
très complexe dont vous parlera Didier Houssin permette d'évaluer qu'effectivement c e
malheureux enfant mort est un donneur potentiel d'organes . Mais il est très importan t
que le décès de cet enfant soit signé par les réanimateurs et que les transplanteurs
n'interviennent que lorsque le décès a été effectivement signé et validé . Ce ne sont pas
les chirurgiens qui attendent les greffons qui décident de l'état de mort, ce sont les
médecins qui ont essayé de sauver et de récupérer la vie qui signent leur échec e t
authentifient la mort .
Le deuxième obstacle concerne la motivation des équipes médicales de réa-
nimation : il y a une absence de lien entre l'activité de soins de réanimation qui es t
prodigieuse, surtout en pédiatrie, et la motivation des équipes de transplantation en attent e
de greffons. Il n'y a non plus aucune valorisation de l'équipe de réanimation face à ce t
enfant qu'elle a essayé de faire vivre et dont la mort la place en situation d'échec . Didier
Houssin qui va très souvent chercher très loin des greffons, vous expliquera la difficulté
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du dialogue avec ces réanimateurs. Il y a là un décalage formidable entre le progrès de
la science et la réflexion personnelle, éthique, philosophique ou religieuse d'un médecin -
réanimateur ou d'un groupe soignant. Il y a aussi les infirmières qui se sont dépensée s
pendant plusieurs jours, pendant plusieurs nuits, pour rendre la vie à un enfant, et qu i
vont avoir à accepter que ces efforts débouchent sur un échec . Des efforts ont été faits
pour sensibiliser à la transplantation les réanimateurs-pédiatres : une première réunion
de tous les réanimateurs de France s'est tenue à l'initiative de France-Transplant en
1987. Nous avons organisé cette année, au Centre international de l'Enfance, une deuxième
réunion d'information auprès des réanimateurs et nous avons le sentiment que les chose s
sont en train d'évoluer : au-delà de leur rôle de soignants, les réanimateurs aujourd'hu i
entrevoient mieux leurs responsabilités vis-à-vis d'enfants en attente de transplantatio n
qui ne sont pas chez eux mais dont la survie dépend d'une décision prise par eux.
Le troisième obstacle est peut-être le plus douloureux, le plus difficile à
surmonter : il s'agit d'obtenir des parents de l'enfant mort l'autorisation de prélever de s
organes destinés à être transplantés chez d'autres enfants . Il y a bien une loi, votée e n
1976, dite «Loi Caillavet», qui autorise le prélèvement d'organes chez l'adulte, sans même
qu'il y ait d'autorisation de la famille : il suffit qu'il n'y ait pas d'opposition formulée
par le malheureux défunt de son vivant . Chez l'enfant, la loi nous fait obligation, et c'est
heureux, d'impliquer les familles : vous pouvez imaginer le désespoir, la déroute dan s
lesquels se trouvent ces familles, terrassées par la mort non programmée d'un enfant ,
à qui on demande l'autorisation d'emmener leur enfant en salle d'opération, pour prélever
chez lui plusieurs organes, car aujourd'hui les prélèvements concernent si possible deu x
ou trois organes, de façon qu'en partant d'un même donneur, trois receveurs potentiel s
puissent être transplantés .
Les medias peuvent jouer un rôle très positif et très constructif dans cette
information, cette sensibilisation du grand public, car il ne faut pas que les parent s
découvrent la transplantation d'organes le jour où l'on vient leur demander cette auto-
risation de prélever des organes chez leur enfant mort, il faut qu'ils aient eu de s
informations à froid, qu'ils aient eu le temps de réfléchir, et que si par malheur un jou r
le problème se pose pour eux, ils ne le découvrent pas mais l'aient déjà abordé avec maturité ,
avec sérénité, et qu'ils puissent prendre leur décision en pleine connaissance de cause ,
en pleine responsabilité . Ceci suppose aussi une grande confiance du public dan s
le corps médical : il est clair que les horribles histoires comme celles que nous avon s
eu à affronter l'année dernière à Poitiers et à Amiens ont un impact très négatif pou r
le développement de la transplantation d'organes . Pendant deux mois après l'affaire
d'Amiens, nous n'avons obtenu aucun greffon et des enfants en attente de transplantatio n
sont morts . C'est dire combien l'utilisation perverse par certains medias d'informations
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qui n'auraient jamais dû circuler, peut nuire au développement d'une action auss i
importante que la transplantation d'organes .
Plus récemment, le Conseil d'Etat et le Comité National d'Ethique ont rétabl i
les choses dans le sens qu'il fallait, et ont bien précisé que les prélèvements d'organe s
sur des cadavres d'adultes ou d'enfants étaient parfaitement légaux, à condition que ce
soit des prélèvements effectués à fin thérapeutique et non pas au titre de la recherche .
Nous devons aussi être absolument vigilants sur tout risque de commercialisatio n
des greffons. Ce risque existe dans certains pays, et la France doit ici donner l'exempl e
comme elle l'a fait, il y a cinquante ans, pour le don du sang et plus récemment pou r
le don du sperme . Aucune justification commerciale ne peut être trouvée aux don s
d'organes . Ceci nous conduit donc à faire évoluer la conscience collective pour un e
meilleure acceptation de cet aspect nouveau et incontournable de la médecine . On di t
volontiers de notre société qu'elle est égoïste, qu'elle est dure . J'espère, je sens, je crois
profondément qu'elle est capable d'être sensible et solidaire devant la mort et devan t
la vie d'un enfant .
J'ai encore à vous parler de trois difficultés majeures . La première concerne les
équipes pédiatriques, médecins d'enfants orientés vers cette technique salvatrice, c'es t
la sélection des receveurs . Nous sommes là placés devant le droit de vie ou de mort
puisque nous n'avons pas assez de greffons pour l'ensemble des enfants qui devraien t
être transplantés . Nous devons donc opérer une sélection et décider de la manière la moin s
arbitraire qui soit, mais décider quand même, que celui-ci ne sera pas transplanté et qu e
celui-là le sera. Actuellement nous écartons de la transplantation environ 10 % des
receveurs potentiels . Cette situation n'est possible que si toute une équipe est rassemblé e
dans la réflexion et dans la décision, autour de son chef d'équipe : nous devons savoir
résister parfois à la pression des familles qui attendent que nous confirmions la possibilité
de transplanter leur enfant . La pression des médecins joue aussi, même à l'intérieur des
équipes . Dans son livre récent, le Professeur Jean BERNARD a écrit "qu'en choisissant
ce métier il savait qu'il allait appréhender le malheur" . Je pense que nous allons beaucoup
plus loin encore et qu'aucun d'entre nous, peut-être, s'il avait su que ce métier le conduirai t
au coeur de cette responsabilité devant un enfant, d'avoir à décider de sa vie ou de s a
mort, en le faisant entrer ou non dans un programme de transplantation, aucun peut-être ,
ou en tout cas bien peu, auraient confirmé leur choix professionnel .
La deuxième difficulté concerne la durée d'inscription d'un receveur potentie l
sur une liste d'attente . A l'heure actuelle, la durée moyenne pour le foie est de cinq mois ,
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mais il s'agit là de moyennes . Nous avons récemment fait transplanter un enfant qui étai t
en liste d'attente depuis un an et un mois . On peut facilement comprendre l'angoisse
d'une famille qui, pendant un an et un mois, a attendu la sonnerie de l'Eurosignal
l'informant qu'on disposait enfin d'un greffon pour son enfant . C'est la période proba-
blement la plus éprouvante pour l'enfant, pour sa famille, et qui est aggravée par le fai t
que souvent ces enfants sont atteints de maladie génétiquement transmise, et que dan s
ces familles il y a eu souvent un ou deux enfants qui sont morts déjà de la même maladi e
que celle pour laquelle un frère, une soeur, sont en attente de greffe : le souvenir de l a
mort des deux précédents aggrave encore la tension et le comportement de ce group e
familial qui ne peut plus fonctionner normalement dans ces conditions .
Je voudrais enfin évoquer l'équipement des équipes de transplantation . Je vous
ai parlé des 30 médecins, je n'ai pas compté le nombre d'infirmières nécessaires au succè s
d'une transplantation ; c'est pourquoi, il arrive qu'avec deux transplantations déjà faite s
dans la même semaine, si on propose un greffon et qu'il y ait un receveur adéquat, o n
soit conduit à refuser cette troisième transplantation dans la même semaine, parce qu'i l
y a saturation de l'équipe. Décision négative encore bien difficile et qui ne peut être pris e
que dans l'homogénéité de la motivation des différentes équipes impliquées.
Les résultats
Quels sont les résultats actuels des différentes transplantations chez l'enfant ?
Pour le rein, 95 % de succès ; pour le coeur, 75 à 85 % ; pour le foie c'est un chiffre
du même ordre, aux alentours de 80 %, dépendant bien entendu de la maladie pour laquell e
l'enfant va être transplanté, du stade évolutif de cette maladie, de l'urgence ou de la non-
urgence . Mais globalement ce sont quatre enfants sur cinq pour qui la transplantatio n
moderne d'organes est un succès, quatre enfants qui échappent à la mort promise et un
seul que malheureusement nous n'arrivons pas à rattraper au bord du fossé .
Je voudrais avant de terminer vous citer quelques cas vécus . Une enfant atteinte
de malformation congénitale des voies biliaires a été opérée à l'âge de deux mois, selon
l'intervention «japonaise» . On la retrouve deux ans plus tard dans un état de malnutrition
épouvantable, au bord du gouffre . Six mois après transplantation, la même enfant, se
montre surprenante de vigueur et émouvante comme tout enfant qui a retrouvé la santé .
Dans un autre cas un bébé qui souffrait d'une maladie congénitale du métabolisme a
été transplanté à neuf mois : deux mois plus tard, il est reparti vers la vie . Un autre
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exemple : un garçon avait été opéré à la naissance pour une maladie des voies biliaire s
et l'on avait pu penser que c'était un succès . A douze ans cependant on le retrouve dan s
une situation dramatique avec une cirrhose décompensée au bord de la mort . Un an après
la transplantation, alors tentée in extremis, lui permet de présenter un tout autre aspect .
Cet autre petit enfant avait aussi une maladie congénitale héréditaire . Vous le voyez quinze
jours après sa transplantation, souriant à la vie malgré tout l'appareillage post-opératoire
qui lui est encore nécessaire. A trois semaines de sa transplantation la petite Florenc e
dont on vient d'arrêter la perfusion veineuse de ciclosporine pour prendre le relais oral ,
met à profit son premier moment de liberté pour entreprendre une promenade à bicyclett e
dans le service . Voici enfin le dessin fait par une petite fille de dix ans, six jours aprè s
sa transplantation pour une maladie héréditaire du métabolisme . Regardez le caractère
merveilleusement équilibré de ce dessin : ce soleil qu'elle cache mais qui pointe le nez ,
ce papillon, ces fleurs, cette maison accueillante : je pense que ce dessin nous en dit plu s
que n'importe quel discours sur le bonheur de la vie retrouvée par cette petite fille qu i
était condamnée à mort si elle n'avait pu être transplantée .
Pour conclure cette longue aventure qu'aura été la mise en place de la trans -
plantation d'organes chez l'enfant et bien vous faire entrevoir ce rêve que j'ai essay é
de vous faire partager et qui est devenu aujourd'hui réalité, je voudrais vous lire un passag e
d'une lettre de Georges BERNANOS, merveilleusement propre à illustrer notre propo s
d'aujourd'hui :
«Jusqu'aux derniers jours, derrière les barreaux, le rêve était là . S'il faut, pour
surmonter l'angoisse pleinière et permanente, écarter les ombres de la vie de la lumière
de l'enfance, il faut pour continuer que le bruit des drames ne recouvre pas le murmur e
du coeur» .
Daniel ALAGILLE
Professeur de pédiatrie à l'Université Paris-Sud
Chef du service d'hépatologie pédiatrique, Hôpital Kremlin Bicêtre
